Éditorial  by Weber, Florence et al.
ALTER, European Journal of Disability Research 6 (2012) 239–241
Disponible en ligne sur www.sciencedirect.com
et également  disponible  sur www.em-consulte.com
Éditorial
La notion de «handicap psychique » a maintenant acquis une reconnaissance sociale en France.
Elle n’est pourtant pas une radicale nouveauté. C’est le résultat d’un processus d’élaboration mar-
qué à la fois par des revendications d’associations (au premier rang desquelles les familles au sein
de l’Union nationale des familles et amis de malades et/ou handicapés psychiques [UNAFAM]), par
les réticences de professionnels de la psychiatrie, contestant l’assimilation entre maladie mentale et
handicap, enﬁn par l’impulsion donnée par les pouvoirs publics. Mais, à strictement parler, la loi du
11 février 2005 pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées, n’énonce pas la notion. De manière générale, elle renvoie aux diverses altérations de fonc-
tions, parmi lesquelles les fonctions psychiques, et le « handicap » en serait la résultante, en termes de
limitation d’activité et de restriction de participation. En, d’autres termes, le « handicap psychique »
ne viserait pas un diagnostic de déﬁciences mais prioritairement les difﬁcultés vécues dans la vie
quotidienne par des personnes présentant des troubles psychiques divers, liées à des maladies psy-
chiatriques ou à des pathologies neurologiques, comme  la maladie d’Alzheimer ou le traumatisme
crânien. C’est le rapport des personnes à leur milieu de vie qui est alors central.
On peut aussi qualiﬁer, de manière opérationnelle et descriptive, certains bénéﬁciaires potentiels
des dispositifs médicosociaux (établissements, services à domicile, allocations et droits délivrés par les
Maisons départementales des personnes handicapées créées par la même  loi de 2005). Les enquêtes
déclaratives en population générale conduites par l’INSEE (handicaps-incapacité - dépendance en
1998 puis handicap santé 2008) montrent que la perception des difﬁcultés quotidiennes, par les per-
sonnes ou leurs proches, est loin de recouvrir les statuts administratifs (Ville, Ravaud & Letourmy,
2003). Au-delà de la question centrale de l’application de la loi (du côté des professionnels qui ont
à évaluer les difﬁcultés quotidiennes, mais aussi du côté des destinataires qui ont à formuler une
demande), deux points rendent la notion de handicap psychique particulièrement ﬂoue : la barrière
des 60 ans sépare les bénéﬁciaires des politiques du handicap et ceux des politiques de la dépendance
(Weber, 2011) ; la frontière entre handicap mental, cognitif et psychique est incertaine, ainsi que les
liens entre la déﬁnition médicosociale de l’altération des fonctions (« physiques, sensorielle, mentales,
cognitives ou psychiques », selon la loi de 2005) et la déﬁnition civile de l’altération des facultés (« une
altération, médicalement constatée, soit de ses facultés mentales, soit de ses facultés corporelles de
nature à empêcher l’expression de sa volonté », selon la loi du 5 mars 2007 réformant la protection
juridique des majeurs et les tutelles).
La reconnaissance du « handicap psychique » résulte aussi en partie de la nécessité de prendre
mieux en compte les difﬁcultés des personnes dans leur vie quotidienne et de trouver les moyens
de compensation qui leur conviennent le mieux, dans un contexte de déshospitalisation croissante,
voire de « désinstitutionalisation », selon les orientations déﬁnies par l’Union européenne. De plus,
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l’allongement de vie des personnes avec des troubles psychiatriques implique de plus en plus de
trouver des moyens de compensation adaptés à leur vie en dehors de l’hôpital.
C’est dans cette perspective que la Direction de la recherche, des études, de l’évaluation et des statis-
tiques – mission recherche (DREES-MiRe), en partenariat avec l’UNAFAM puis avec la Caisse nationale
de solidarité pour l’autonomie (CNSA), a lancé en 2005 un programme de recherches sur le handicap
psychique orienté vers deux points : produire des connaissances sur la description et la compréhen-
sion du handicap psychique et sur les moyens de sa compensation. Le programme a été basé sur une
conception large et opérationnelle du «handicap psychique », autorisant des recherches diversiﬁées,
désignant les difﬁcultés dans la vie quotidienne résultant de l’interaction entre les caractéristiques
individuelles et l’environnement dans lesquelles elles sont mises en jeu.
La recherche sur le handicap psychique est très récente. De plus, le handicap psychique présente cer-
taines particularités qui rendent cette recherche particulièrement complexe. En effet, l’étude des liens
entre caractéristiques individuelles et environnement implique de mettre en évidence dans chacun de
ces domaines des variables pertinentes, c’est-à-dire capables d’appréhender et de rendre compte des
difﬁcultés dans la vie quotidienne et donc de pouvoir élaborer des moyens de compensation les mieux
adaptés à la personne. L’étude et la description de ces caractéristiques individuelles sont elles-mêmes
particulièrement complexes. Les troubles psychiques touchent la personne dans sa subjectivité et sa
conscience, ce qui peut entraîner de sa part un déni des difﬁcultés et une non-demande d’aide. Ils
peuvent être très variables chez une même  personne, pouvant aller jusqu’à l’invisibilité à certains
moments. Enﬁn les signes cliniques de la maladie, tout en devant être pris en compte, ne sont pas des
variables pertinentes pour la description des difﬁcultés de la vie quotidienne, leur intensité n’étant
pas prédictive de la gravité de ses éventuelles répercussions.
À son tour, l’étude du rôle de l’environnement doit être très minutieuse car il est crucial dans le
handicap psychique dont on connaît l’extrême sensibilité à l’environnement.
Enﬁn, le handicap psychique peut avoir une très grande diversité selon les individus. Il est donc
nécessaire de mettre en évidence des proﬁls individuels des capacités perturbées ou conservées et de
pouvoir estimer l’intensité du handicap chez une personne donnée.
Le programme de recherche « handicap psychique » développé par la DREES-MiRe, la CNSA et
l’UNAFAM, a soutenu une vingtaine de recherches dans le cadre de deux appels à projets. Une partie de
ces recherches, issues du premier appel à projets « handicap psychique et troubles psychiatriques », a
déjà été présentée dans un dossier spécial de la Revue Franc¸ aise des Affaires Sociales (Delbecq & Weber,
2009).
Le présent dossier associe cinq recherches issues du second appel à projets « handicap psychique,
autonomie, vie sociale » et deux recherches réalisées dans le cadre de la Chaire EHESP-ENS « handicap
psychique et décision pour autrui » soutenue par la CNSA. Les contributions sont réparties en trois
parties : déﬁnir le handicap psychique ; décrire et mesurer le handicap psychique ; observer les situa-
tions.
Nous avons en effet pris le parti d’éclairer d’abord l’histoire récente de l’introduction de l’adjectif
«psychique » parmi les qualiﬁcatifs désignant le handicap (Nicolas Henckes), et les conséquences de
cette introduction dans le droit social et le droit du travail (Philippe Auvergnon), puis de tenter de
valider différents outils (Proﬁnteg, G-MAP, EPHP) utilisables pour l’évaluation du handicap psychique
(le terme anglais assessment rend mieux compte des dimensions monétaire, ﬁscale et étatique asso-
ciées à cette activité d’évaluation, indissociablement scientiﬁque et administrative), enﬁn de présenter
deux études de cas (Pauline Blum, Florence Weber) qui éclairent, chacune à leur fac¸ on, les risques de
discrédit auprès de l’entourage entraînés par un diagnostic médical mettant l’accent sur les troubles
psychiques associés à une maladie neurologique ou au contraire sur les déﬁciences cognitives liées à
l’avancée en âge.
Les caractéristiques du handicap psychique font qu’aucune discipline ne peut en rendre compte à
elle seule, ce qui explique que ce dossier, tout comme  le précédent publié dans la Revue Franc¸ aise des
Affaires Sociales, est multidisciplinaire : histoire, droit, neuropsychologie, sociologie, anthropologie. On
est pourtant encore loin de l’interdisciplinarité et du partage des informations.
En schématisant, on pourrait dire que d’un côté il y a les recherches qui mettent l’accent sur les
composantes individuelles cognitives (recherches neuropsychologiques de M.-N. Levaux et al., A. Prou-
teau et al., C. Passerieux et al.). De l’autre, il y a les recherches qui mettent l’accent plutôt sur le rôle
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de l’environnement, qu’il soit «proche » comme  la famille (recherches ethnographiques de F. Weber,
P. Blum) ou plus « lointain » au sens de l’environnement juridique et institutionnel dans le travail
(P. Auvergnon) ou sociohistorique (N. Henckes).
Si cela est vrai à première vue, on verra pourtant que des ponts entre disciplines sont en train
de s’installer. En particulier pour aborder des points qui traditionnellement sont étudiés par d’autres
disciplines. Par exemple, certaines recherches de neuropsychologie indiquent que les mesures cogni-
tives expliquent seulement une partie des performances des personnes avec un handicap psychique
et prennent donc en compte d’autres variables : émotion, motivation, cognition sociale, métacogni-
tion (A. Prouteau et al., C. Passerieux et al.), dont certaines, avec des appellations et des méthodes
différentes, sont au centre de recherches en anthropologie sociale (F. Weber, P. Blum).
Une des recherches de neuropsychologie cognitive (A. Prouteau et al.) étudie explicitement le rôle
de l’environnement, dont le soutien familial et social (sa présence ou son absence), dans le handicap
psychique, une autre (C. Passerieux et al.) valorise explicitement l’expertise de l’entourage proche,
familial ou professionnel au même  titre que celle des patients. Toutes deux entrent ainsi en dialogue
avec les recherches de P. Blum et F. Weber qui étudient, avec une approche ethnographique tout à fait
différente, l’inﬂuence des relations personnelles dans la famille sur le diagnostic et la prise en charge
des difﬁcultés psychiques.
Ces convergences entre recherches de disciplines variées en sont à leurs débuts. Elles suggèrent
deux conditions d’un dialogue interdisciplinaire efﬁcace. Il faut d’abord préciser l’échelle d’observation
des phénomènes : ici, le cas clinique, à condition d’inclure l’histoire de vie et l’environnement dans
l’analyse des difﬁcultés psychiques. Il faut ensuite préciser l’objet de l’analyse et le traduire dans les
différents langages disciplinaires : ici le rôle de l’environnement dans le handicap psychique, dans
les termes de la neuropsychologie cognitive, renvoie pour l’ethnographie réﬂexive au jeu d’alliances
entre pouvoir médical et pouvoir familial dans la perception du danger et l’organisation de la prise
en charge. La prochaine étape pourrait consister à identiﬁer une population (par exemple les adultes
diagnostiqués comme  schizophrènes) et à étudier les mêmes  cas cliniques avec les méthodes des deux
disciplines. Une telle opération de recherche suppose d’identiﬁer au préalable les postulats de chacune
des deux disciplines en jeu, sans doute incompatibles, mais qui n’enlèvent rien à la pertinence d’une
coopération empirique même  s’ils la rendent plus difﬁcile.
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